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Resumen
Introducción. El cuidador familiar del niño 
con cáncer pasa por una transición en su rol 
en la que requiere fortalecer su competencia 
para ejercerlo. 
Objetivo. Determinar el efecto de una in-
tervención de cuidado transicional de enfer-
mería sobre la competencia de cuidado del 
cuidador familiar del niño con cáncer. 
Materiales y métodos. Estudio experimen-
tal, el grupo experimental (n=59) recibió la 
intervención de cuidado transicional de enfer-
mería “cuidando a nuestros niños con cáncer” 
y el grupo control (n=59) la atención conven-
cional de la institución de salud. Se midió la 
competencia del cuidador familiar para el cui-
dado, se trató de un estudio doble ciego. El 
estudio contó con el aval de comités de ética 
institucional y llevó a cabo consentimiento in-
formado. El análisis se realizó con las pruebas 
T de student y diferencia de medias estanada-
rizada d de Cohen.
Resultados. La mayoría de los niños tuvie-
ron diagnóstico de Leucemia 41%, con edad 
media de 4 años. Los cuidadores familiares son 
mujeres 84%, con edad media de 33 años. Se 
observó una diferencia entre la competencia 
para cuidar (p<0,001) entre el grupo experi-
mental y control en la postratamiento, con un 
tamaño del efecto d= 5,14.
Conclusión. La intervención “Cuidando a 
nuestros niños con cáncer” tiene un efecto 
Abstract
Introduction. The family caregiver of child 
with cancer goes through a transition in their 
role in strengthening competence required to 
exercise it. 
Objective. To determine the effect of an 
intervention of transitional nursing care on the 
competency of the family caregiver of a child 
with cáncer. 
Methodology. Experimental study, the 
experimental group (n=59) underwent an 
intervention developed by the investigators 
“Taking care of our children with cancer”, 
the control group (n=59) received usual care. 
It was measured the competency of care of 
the caregiver, it was a double-blind study. The 
analysis was performed using the Student’s 
t test, the effect size was estimated using 
average exchange standardized difference - d 
Cohen.
Results. Most of the children were diagnosed 
with leukemia 41% and the average age was 
4 years. Family caregivers are women 84%, 
mean age 33. A competency of care difference 
(p <0.001) was observed in the posttest, with 
an effect size d = 5.14 
Conclusion. The intervention “Caring for 
our children with cancer” has strong effect 
increasing the competency of care of family 
caregiver in the transition process of their role. 
The intervention is applicable to practical and 
replicable in the investigation.
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INTRODUCCIÓN
El cáncer infantil es una afección que 
impacta no solo al niño que lo padece 
sino también a sus allegados y en especial 
a su cuidador familiar. El cuidador familiar 
del niño con cáncer es por lo general su 
madre o padre, este dedica gran parte de 
su tiempo al cuidado(1) y vive una transi-
ción en su rol, pues pasa de ser la madre 
o padre de un niño sano a ser el cuidador 
de un niño con cáncer(2). 
La transición del rol en el cuidador del 
niño con cáncer, se caracteriza por ser una 
experiencia en la que éste percibe que po-
see pocos conocimientos y preparación para 
ejercer su función(3-5), situación que implica 
falta de satisfacción con los sentimientos y 
metas asociadas al desempeño del rol y falta 
de suficiencia para desarrollarlo(6). 
La insuficiencia del rol del cuidador 
obstaculiza la progresión hacia una tran-
sición adecuada(6) y se relaciona con con-
diciones que pueden facilitarla o inhibir-
la. Como parte del proceso, existe una 
condición que es clave a la hora de in-
tervenir al cuidador del niño con cáncer: 
la preparación y conocimiento(7). En este 
aspecto, los cuidadores necesitan orienta-
ción y una amplia gama de información 
que incluye la patología, el tratamiento, 
efectos secundarios, afrontamiento, cui-
dado en el hogar, redes de apoyo social y 
toma de decisiones(8). 
Los cuidadores familiares de niños con 
cáncer reconocen en enfermería una pro-
fesión idónea que los puede preparar en la 
transición(9), lo que permite hipotetizar que 
una intervención de cuidado transicional 
de enfermería puede incidir sobre la con-
dición de preparación y conocimiento en 
el cuidador en términos de su competen-
cia para cuidar y por tanto lograr una tran-
sición adecuada para el ejercicio del rol. 
El objetivo de este estudio fue determi-
nar el efecto de una intervención de cui-
dado transicional de enfermería sobre la 
competencia de cuidado del cuidador fa-
miliar del niño con cáncer que es atendido 
en el Instituto Nacional de Cancerología 
E.S.E. Colombia. 
MATERIALES Y MÉTODOS
Estudio experimental con grupo expe-
rimental y control, con mediciones pre 
prueba y pos prueba. 
Se realizó un muestreo probabilístico 
aleatorio. Se calculó un tamaño de mues-
tra de 59 participantes en el grupo experi-
mental y 59 en el grupo control, con una 
probabilidad de error tipo 1 de 0,005 y 
tipo 2 de 0,02. 
Fueron criterios de inclusión: ser cui-
dador familiar de un niño con cáncer, ser 
mayor de 18 años, estatus mental intacto 
valorado por SPMSQ, saber leer y escribir, 
tener como parentesco madre o padre. 
Fueron excluidos cuidadores de niños 
que se encontraron en momentos críticos 
de la enfermedad (Exacerbación de sínto-
mas, exacerbación de efectos secundarios 
del tratamiento, previo a cirugía o en fase 
paliativa).
fuerte en el aumento de la competencia para 
el cuidado del cuidador familiar en el proce-
so de transición del su rol. La intervención 
es aplicable a la práctica y replicable en la 
investigación.
Palabras Clave: Family caregivers, child 
care, oncology nursing, health transition. 
Keywords: Family caregivers, child care, on-
cology nursing, health transition. 
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Al grupo experimental se ofreció la in-
tervención de cuidado transicional de en-
fermería “cuidando a nuestros niños con 
cáncer” ver tabla 1. 
La intervención fue diseñada con base 
en la propuesta de Meleis(2), en donde se 
considera la transición en el rol como 
un evento en el que intervienen diferen-
Tabla 1. Protocolo de intervención







Presentación del participante y espacio de 
interacción con la enfermera para propiciar 
el inicio de la relación terapéutica. 
Socialización del objetivo y contenido del 
programa. 
Entrega del material escrito: Cartilla 
“cuidando a nuestros niños con cáncer”, 
la cual contiene información de cada 
encuentro, escrita en forma sencilla y breve. 
Instrucción de lectura del Capítulo 1, 3, 4, 
5, 7, 8, 9 de la cartilla “Cuidando a nuestros 
niños con cáncer en el hogar”
Cartilla cuidando a 
nuestros niños con cáncer 





desarrollar en el 
cuidador familiar 




Contenido: el cáncer infantil, tratamiento, 
efectos secundarios del tratamiento contra 
el cáncer, necesidades del niño con cáncer, 
actividad física, manejo de síntomas, 
cuidados de la boca, medidas de higiene, 
nutrición, signos de alarma en el niño con 
cáncer.
Metodología: Iniciar solicitando expresar 
las dudas que tiene respecto a la lectura 
de la cartilla y resolverlas. Continuar con 
el reforzamiento y fijación cognitiva de 
aspectos clave de esta temática, formulando 
al cuidador familiar las siguientes preguntas: 
¿Qué es el cáncer?
¿Qué tipo de cáncer tiene el niño al que 
cuida?
¿En qué consiste el tratamiento que recibe y 
para qué sirve?
¿Qué cuidados requiere el niño y cómo los 
llevaría a cabo?
Identificar puntos que necesiten refuerzo 




Capítulo 3. Actividad física 
en el niño con cáncer. 
Capítulo 4. Cuidados de la 
boca en el niño con cáncer. 
Capítulo 5. Medidas 
básicas de higiene en el 
niño con cáncer. 
Capítulo 7. Nutrición en el 
niño con cáncer.
Capítulo 8. Manejo de los 
efectos secundarios del 
tratamiento del cáncer. 
Capítulo 9. Signos de alarma 
en el niño con cáncer. 
tes condiciones que pueden facilitarla e 
inhibirla. La condición de interés en la 
intervención fue la preparación y conoci-
miento del cuidador del niño con cáncer, 
expresada en términos de su competencia 
para cuidar. La intervención se desarrolló 
considerando la forma como se aprenden 
los roles, incluyendo así, actividades de 




desarrollar en el 




Contenido: afrontamiento, resolución de 
problemas, comunicación, autocuidado, 
relevo, redes de soporte social.
Metodología: Iniciar solicitando expresar 
las dudas que tiene respecto a la lectura 
de la cartilla y resolverlas. Continuar con 
el reforzamiento y fijación cognitiva de 
aspectos clave de esta temática.
Luego, contarle al cuidador los siguientes 
casos hipotéticos:
Es momento de iniciar una nueva 
quimioterapia a su hijo, usted debe firmar el 
consentimiento para que se la inicien. 
Luego de la quimioterapia empiezan a 
aparecer síntomas en su hijo como náusea, 
caída del cabello y esto le produce tristeza. 
Le van a dar salida a su hijo. 
De acuerdo con las situaciones presentadas, 
¿Qué habilidades requiere para afrontarla y 
como las usaría?
Por último preguntarle: 
¿Qué acciones para su propio cuidado 
planea y a qué plazo piensa que las puede 
cumplir?
Terminar solicitándole al cuidador que 
“Diligenciemos juntos su agenda de apoyo”. 
Entregar “Mi agenda de 
apoyo” que contiene 
información sobre las 
personas o instituciones 
que pueden brindar apoyo 
social al cuidador. La 
agenda tendrá información 
sobre: el nombre de la 
persona o institución, 
ubicación, qué apoyo me 
puede brindar, números 
telefónicos. 
Capítulo 2. Consideraciones 
psicológicas del cáncer. 
Nivel grupal. Se realiza en un salón del hospital.
Encuentro Actividades Material
Encuentro 4. Sesión 
de reforzamiento e 





rol e interacción con 
otros)
Contenido: Esta sesión pretende reforzar a 
partir de material audiovisual y aclaración 
de dudas, los contenidos vistos en las 
sesiones precedentes. 
Metodología: Presentar el video “Cuidando 
a nuestros niños con cáncer en el hogar”. 
Preguntar acerca de dudas que se tengan y 
resolverlas. 
Entregar una copia del video, para que los 
cuidadores dispongan de ella en el momento 
que lo necesiten. 
Video “Cuidando a 
nuestros niños con cáncer 
en el hogar”
Fuente: Construcción propia 2015.
instrucción intencional, clarificación, mo-
delamiento y ensayo del rol, además de 
la interacción con otros cuidadores como 
actores significativos en el proceso(2). 
Al grupo control se le ofreció la aten-
ción convencional de la institución que 
consistió en educación a demanda por 
enfermería que incluye la información 
sobre la enfermedad, el tratamiento, los 
efectos secundarios, los signos de alarma, 
los cuidados generales y los trámites ad-
ministrativos. 
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La figura 1, presenta el diagrama de 
flujo del reclutamiento, la inclusión y el 
seguimiento de los participantes. 
El estudio contó con el aval de comités 
de ética de la Facultad de Enfermería de 
la Universidad Nacional de Colombia y el 
del Instituto Nacional de Cancerología; se 
llevó a cabo consentimiento informado. 
La competencia del cuidador familiar 
para el cuidado fue medida en la pre y 
pos prueba, se trató de un estudio doble 
ciego. La medición pos prueba se realizó 
un mes después de terminada la inter-
vención, con el instrumento denominado 
“Competencia del Cuidado en el hogar 
del cuidador familiar de una persona con 
enfermedad crónica – CUIDAR”(10), que 
consta de 60 ítems que se miden con una 
escala tipo Likert con puntuaciones que 
van de 1 a 4, contiene 6 sub-escalas así: 
Figura 1. Diagrama reclutamiento, seguimiento y análisis de 
participantes del estudio
Fuente: Datos de estudio 2015.
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conocimiento, condiciones personales, 
instrumental, bienestar, anticipación, y re-
lación social e interacción. El instrumento 
cuenta con validez facial, de contenido y 
de constructo. Cuenta además con con-
fiabilidad por consistencia interna alfa 
de Cronbach de 0,97 para la totalidad 
del instrumento, 0,92 en la dimensión 
conocimiento, 0.89 condiciones perso-
nales, 0.89 Instrumental, 0,87 bienestar, 
0,88 anticipación y 0,89 relación social 
e interacción(10). Se realizó análisis de la 
consistencia interna con la muestra de 
este estudio (118 participantes), resultan-
do un alfa de Cronbach global de 0,972. 
Para el análisis de las variables de ca-
racterización de la díada cuidador –niño 
con cáncer se usó estadística descriptiva. 
El análisis de la competencia para el cui-
dado se realizó con la prueba t de student 
para muestras independientes. La estima-
ción del tamaño del efecto se calculó con 
el método de diferencia de medias estan-
darizada, también conocida como d de 
Cohen, la cual informa las desviaciones 
típicas de diferencia entre los resultados 
del grupo experimental y control. 
RESULTADOS
Características de los niños con cáncer
En la tabla 2 se observan las caracterís-
ticas de los niños con cáncer, receptores 
de cuidador de los cuidadores familiares 
incluidos en el estudio. 
Características de los cuidadores 
Las características de los cuidadores in-
cluidos en el estudio son presentadas en 
la tabla 3. 
Comparación de la competencia para el 
cuidado 
La competencia para el cuidado en los 
dos grupos antes de la intervención fue ho-
Tabla 2. Características de los niños con cáncer
Características





Tumor sólido 44 45,8














Desviación estándar 4,9 4,4
Fuente: Datos de estudio 2015. 
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Soltero(a) 23,7 25,4




















Fuente: Datos de estudio 2015. 
moscedástica valorada a través de la prue-
ba de Levene con un valor p de 0,115, 
en consecuencia la prueba t de Student 
bajo esta condición produjo un valor de 
la estadística de la prueba de 0,775 y un 
valor p asociado de 0,44, lo cual indica 
que los dos grupos eran similares antes de 
la intervención. 
Por el contrario, la competencia para el 
cuidado en los grupos después de la in-
tervención fue heteroscedástica valorada a 
través de la prueba de Levene con un va-
lor p <0,001, en consecuencia la prueba 
t de Student se basó en aproximación de 
Welch, con una modificación de los grados 
de libertad de 86,781. Esta prueba advierte 
que la competencia media entre los dos 
grupos al término de la intervención difiere, 
con una significancia estadística p< 0,001. 
El resumen de la prueba, la media y 
desviación típica de los grupos experimen-
tal y control en la pre y pos prueba de es-
tudio son presentados en la tabla 4, frente 
al total del instrumento y sus subescalas. 
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Tabla 4. Estadísticos comparación intergrupos competencia para el cuidado del 
cuidador – CUIDAR pre y pos prueba
Grupo /Estadístico
PREPRUEBA POSPRUEBA




































Control 14,61 2,59 14,81 2,79





Control 28,86 5,14 30 4,98
Fuente: Datos de estudio 2015. 
ESTIMACIÓN DEL TAMAÑO DEL 
EFECTO
Todas las dimensiones y la compe-
tencia total, presentaron valores de dife-
rencia de medias estandarizada o d de 
Tabla 5. Cálculo del tamaño de efecto d de Cohen, total CUIDAR y dimensiones
Variable Diferencia de medias estandarizada (d Cohen)
Conocimiento 3,13
Condiciones personales 3,70
Instrumental y procedimental 2,96
Bienestar 2,92
Anticipación 2,23
Relación social e interacción 2,65
Total Competencia 5,14
Cohen mayores a 2, lo que muestra un 
cambio pos prueba de gran magnitud en 
la competencia para el cuidado y sus di-
mensiones. 
El resumen del cálculo de tamaño del 
efecto se presenta en la tabla 5. 
El cuidado transicional de enfermería aumenta la competencia en el rol del cuidador del ...  329
DISCUSIÓN 
El tiempo medio en la relación de 
cuidado de las díadas cuidador-niño 
con cáncer estuvo cerca de los 7 me-
ses y medio, situación relacionada con 
las características propias de la muestra, 
pues son cuidadores familiares de niños 
que están en los primeros meses de tra-
tamiento oncológico. Se observó una alta 
dedicación en horas diarias al cuidado 
las cuales oscilaron entre 22 y 24 horas. 
La mayoría de niños tienen diagnósticos 
oncológicos que hacen parte de las leu-
cemias y tumores sólidos, situación que 
es coherente con el tipo de neoplasias 
que más se presentan en la niñez y por 
tanto las patologías que se encuentran en 
las investigaciones que abordan el cáncer 
infantil (11). 
Se observa que entre el 80 y 85% de 
los cuidadores familiares de los grupos 
experimental y control son mujeres, ha-
llazgo que robustece la evidencia frente 
a este aspecto, pues varios estudios han 
mostrado el papel protagónico de la mu-
jer en la provisión de cuidados a personas 
en condición de cronicidad(12).
El grado de escolaridad de los cuida-
dores familiares tiene niveles que oscilan 
entre la primaria y la secundaria, dato 
que es coherente con lo reportado por 
la literatura, pues la mayoría de cuidado-
res familiares con frecuencia tienen ni-
veles medios a bajos de escolaridad(13–15). 
El grado de escolaridad es un aspecto a 
considerar en la intervención de cuida-
dores familiares de niños con cáncer en 
su transición del rol, pues la preparación 
y conocimiento que tengan como con-
dición de transición puede relacionarse 
con su grado de escolaridad. Además las 
intervenciones que se realicen sobre esta 
área, deben incluir información que los 
cuidadores familiares puedan compren-
der, que sea concreta y acorde a su es-
colaridad(16,17).
Las uniones maritales son el estado 
civil predominante en los cuidadores 
familiares, ya sea por unión marital de 
hecho o matrimonio. El estado civil del 
cuidador es un aspecto relevante en su 
transición del rol, por cuanto el contar 
con una pareja sentimental puede ser un 
factor relacionado con el apoyo percibi-
do, así como con el afrontamiento y re-
levo, aspectos que influencian patrones 
de respuesta saludables a la transición(18). 
La ocupación de los cuidadores fa-
miliares es en mayor parte el hogar y 
trabajos independientes, hecho que reve-
la la situación laboral de la mayoría de 
cuidadores de personas en situación de 
cronicidad. Los cuidadores familiares de 
niños con cáncer tienen un riesgo signi-
ficativo de pérdida de empleo, de dismi-
nución de las oportunidades y horas de 
trabajo(18), situaciones que son evidentes 
en este estudio. 
Este estudio pone a prueba una inter-
vención de cuidado transicional de enfer-
mería, que se condujo bajo la orientación 
conceptual de la teoría de rango medio 
de las transiciones propuesta por Afaf Me-
leis(2), en donde a través de estrategias de 
enseñanza y aprendizaje del rol, que in-
cluyeron instrucción intencional, ensayo 
e interacción con otros significativos, se 
buscó impactar en la competencia para 
el cuidado como patrón de respuesta a la 
transición del rol del cuidador del niño 
con cáncer. Esta metodología de interven-
ción es consistente con otros estudios en 
los que aspectos del dominio del rol como 
el conocimiento(19-21), el bienestar(22,23) y la 
resolución de problemas(24-26), son abor-
dados con metodologías de interacción y 
entrenamiento del cuidador que aunque 
no explicitan enmarcarse en el rol, usan 
formas de intervención coherentes con la 
forma con que éste es aprendido. 
Considerando que la competencia 
para cuidar no ha sido medida en otros 
estudios de intervención con cuidadores 
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familiares de niños con cáncer, sumado 
a que estudios anteriores no reportan la 
magnitud del efecto, los resultados de este 
trabajo son comparables de forma parcial 
con otros adelantados. La intervención 
tuvo efecto de gran magnitud en el cono-
cimiento, que incluye las nociones sobre 
la enfermedad, terapéuticas y actividades 
de cuidado físico, hallazgo similar al re-
portado en un estudio de intervención 
psicoeducacional(21). La interacción pre-
sencial con los cuidadores parece ser de-
terminante para aumentar el conocimien-
to, pues en un estudio basado en web no 
reporta efecto sobre esta variable(20). 
Las condiciones personales que inclu-
yen habilidades para resolver problemas, 
expresaron un efecto importante, similar al 
reportado en estudios en los que se brin-
dó un entrenamiento específico en resolu-
ción de problemas(24-26). El presente estudio 
abordó la resolución de problemas como 
una habilidad trasversal en el ejercicio del 
rol del cuidador, por lo que no se enfocó 
en hacer un entrenamiento específico para 
ello, sino lograr la habilidad a través de 
ejercicios de ensayo del rol individual y 
grupal. 
La competencia instrumental de cui-
dado físico al niño también mejoró, re-
sultado que se compara con el logrado 
en un estudio en el que sólo se brindó 
información sobre los cuidados físicos(27). 
Futuros estudios podrían clarificar si para 
mejorar la competencia instrumental solo 
basta con brindar información o si mejores 
resultados pueden lograse con estrategias 
de ensayo del rol. 
Una dimensión relevante en este estudio 
fue el bienestar, pues se parte de la premi-
sa de que un cuidador no sólo debe ser 
competente para satisfacer las necesidades 
de su receptor de cuidados, sino que debe 
lograr un bienestar propio en el ejercicio 
de su rol. La intervención logró un efec-
to considerable sobre esta variable en el 
cuidador, comparable con el logrado con 
intervenciones de apoyo social en el en-
torno clínico brindada por enfermeras(22,23). 
El hallazgo central de esta investiga-
ción, es que la intervención de cuidado 
transicional de enfermería “Cuidando a 
nuestros niños con cáncer” tiene un efec-
to de gran magnitud en el aumento de la 
competencia para el cuidado en el cuida-
dor familiar, lo que facilita su transición 
en el rol, en términos de la competencia 
para el cuidado. Este hallazgo tienen una 
importante implicación teórica y prác-
tica, pues se pasa de un paradigma de 
intervención de enfermería basado en la 
transmisión de información a un cuidador 
para que ejecute con idoneidad acciones 
de cuidado directo al niño con cáncer, a 
considerar que las mismas se enmarcan en 
una construcción más amplia como es el 
ejercicio del rol de cuidador. 
Al favorecer la competencia de cui-
dado en la transición del rol que vive el 
cuidador familiar del niño con cáncer, se 
logra un abordaje global, en el que no 
sólo son importantes los resultados en el 
niño, sino en el propio cuidador; consi-
derando en este último aspectos como sus 
condiciones personales o disposición para 
cuidar, bienestar e interacciones sociales 
significativas. 
CONCLUSIONES
Se comprueba de la intervención de 
cuidado transicional de enfermería “Cui-
dando a nuestros niños con cáncer” tie-
ne un efecto de amplia magnitud sobre la 
competencia para el cuidado del cuidador 
familiar en el proceso de transición del rol. 
La comprobación empírica de que la 
intervención de cuidado transicional de 
enfermería “Cuidando a nuestros niños 
con cáncer” aumenta la competencia para 
el cuidado en el cuidador familiar de niños 
con cáncer, la hace apta para ser aplicada 
en la práctica y replicada en la investiga-
ción. 
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